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【JPA幹事会が開かれました】 

１１月２６日、全国から幹事２１名、オブザーバー７名が集まり、JPA第14回幹事会が開催されました。 

場所は、前日の患者家族集会が開催された浅草橋のヒューリックホールの会議室です。 

開会前、永年 JPA 活動に尽力した水谷元事務局長への黙とうをささげました。続いて代表理事の森幸子さ

んから、皆様とともに喜びたいと、厚労省推薦による内閣総理大臣賞受賞が内定したとの報告と、厚労省と話

し合いを重ね、働きかけを続けたことで実現できた軽症者問題の通知書の報告が、挨拶を兼ねてありました。 

以下、話し合われた概要を報告します。 

１．11 月 1 日現在、正加盟団体は 64 団体、準加

盟団体は今回キャッスルマン病患者会が加盟し、

Action for ME/CFS Japan が活動できなくなっ

たとの理由で退会、差し引き変わらず 24団体とな

っています。構成員総数は約26万人です。 

 

２．難病等をめぐる情勢報告と意見交換した内容は以

下の通り。 

（1）厚労省難病慢性疾病、小慢関係予算の説明 

平成３０年度を目途に、健康保険の体制や患者負担

の引き上げ等が行われることになっており、介護保険

料も現在、検討中ですので、自治体の動きも含め、注

視していく必要がある。なお、自立支援医療育成医療

と重度かつ継続の患者負担については、障害者部会で

も了承されているので、来年度以降、継続の可能性が

高くなった。 

 

（２）難病・小児慢性特定疾病対策のうごきについて、以

下の報告があり、特に軽症者問題については国へ働き

かけ、説明を繰り返すことで、結果を出せたもの 

  ① 難病対策委員会 

  ・医療提供体制の構築について、2016年10月21

日「難病の医療提供体制の在り方について」(報告

書)、2017年4月14日「難病の医療提供体制の

構築に係る手引き」を都道府県宛てに通知。平成

30 年度開始の第 7 次医療計画に盛り込むなど必

要な措置を講じることとされている。 

  ・小児期診療から成人移行期医療における連携する体

制について、2017年10月25日「都道府県に

おける小児慢性特定疾病の患者に対する移行期医

療支援体制の構築に係るガイド」を都道府県宛てに

通知。 

  ② 指定難病検討委員会 

・指定難病の追加 2017年4月より330疾病に。 

・指定難病委員会では、特発性多中心性キャッスル

マン病を新規に、追加を検討する疾病、A20ハプ

ロ不全症、関節型若年性特発性関節炎、自己免疫

性後天性凝固第Ⅴ/5因子(F5)欠乏症、ジュベール

症候群関連疾患、先天性声門下狭窄症の5疾病を

現行の指定難病との統合を検討する疾病として平

成30年度分検討を進めている。（10月31日） 

・小児慢性特定疾病の追加 2017年4月より14

疾病を追加、14疾患群722疾病に。 
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（3）特定医療費の支給認定に関する 

改正について ・・軽症者問題  

特定医療費の支給認定について、11月15日に厚

労省から通知され、 

・却下通知には、指定難病名が記載されることとなっ

た。これにより、却下通知は指定難病にかかってい

ることの証明となり、障害者総合支援法の障害福祉

サービスを受ける際の証明として、却下通知を使え

ることとなった。（添付書類参照） 

・却下通知者に対して軽症高額該当の場合に速やかな

申請につなげるため、医療費申告書を交付する。 

（臨床個人調査票の有効期間は 3 ヶ月から 1 年間に

延長。再申請は1年以内なら却下通知と医療費申告

書（領収書等必要）で可能となった） 

・所得区分のうち、「②低所得者Ⅰ」の収入基準が、

「合計所得、公的年金、その他の給付、それぞれ80

万円以下」から「合計80万円以下」となった。 

 

（4）障害福祉計画について 

・障害福祉サービス及び相談支援並びに市町村及び

都道府県の地域 生活支援事業の提供体制を整備

し、自立支援給付及び地域生活支援事業の円滑な

実施を確保することを目的とした、基本指針に即

して市町村・都道府県が今年度中に作成する。 

 

【協議事項】 

上記報告をうけ、各地の取り組みが、地域の実情も含

め、報告されました。主な内容を以下、紹介します。 

１．軽症者問題への更なる取り組みと難病法及び小児

慢性特定疾患事業５年後の見直しについて 

・軽症者問題については、ＪＰＡと共に厚労省へも要

望を行ってきて、一定程度の成果を得られたことを嬉

しく思う。今後も要望してきた登録証の発行実現に向

けて、共に活動していきたい。 

・5 年後の見直しについては平成 32 年度に国会にて

審議されることが予想されるため、ＪＰＡとしては平

成30年度内には課題をまとめ、難病対策課と話し合

いの場を設けるようにする。 

 

２．財政状況について 

・加盟分担金の納入状況がよくないので、理事を中心

に分担して、各団体への声がけをして頂きたい。 

 

３．各地の取り組み 

（1）難病、小慢等の協議会への参加状況について 

・協議会自体が都道府県によって差があり、就労支援

や学習支援も行われているところがある一方で、既

存の相談事業を置き換えてやっているところもある。 

 

（2）署名活動について 

・署名用紙の色が淡い色だと見づらい人もいるので、 

はっきりした見やすい色にしてほしい。 

・何を訴えていくのかがはっきりさせるためにも、そ

の年毎に請願の中に目玉となる項目を入れてほしい。 

・署名用紙を送付するときに、前年度の報告書を入れ

て報告も同時に行うようにしている。 

・活動を行ってきての成果を入れてもらえると依頼す

る方もやりやすい。 

との意見や改善案も出され、参考にしつつ、 

・来年度は10月第1土曜日に一斉行動を行う。 

・要望のあった署名欄を来年度は横書きにしてみる。 

ことを取り組むこことした。 

 

最後に 

来年度の第14 回総会の日程と議題を確認しました。 

日時 2018年5月20日（日） 

会場 損保会館  〒101-8335 東京都千代田区 

神田淡路町2丁目9番地 

 議題 ①2017年度活動報告 

②  同   収支決算・監査報告 

③2018年度活動方針 

④  同   収支予算 

               

 翌日の国会請願行動 

 日時 5月21日（月）午前10時～請願集会 

（国会議員会館を予定）。集会後に紹介議員の各議員室

を訪問の上、請願署名を提出。 

   

 

 

 

 

 

 

☆年末年始に伴う事務所休業日のお知らせ☆ 

ＪＰＡでは12月28日（木）より１月３日（水）まで

年末年始の休業日とさせていただきます。 

宜しくお願い申し上げます。   


